P.1
Aceasta este o scurta poveste despre viata si moarte
(din pacate, nu este un basm)

P.2
Aceasta este o scurtd poveste despre viata s1 moarte
(din pacate, nu este un basm)
P.3
TOTUL INCEPE IN PANTECUL MAMEI.
Se intampla in primele saptamani de sarcina, adesea Inainte ca
femeia sa realizeze ca este insarcinata.

Se intampla atunci cand coloana vertebrala si oasele spatelui
embrionului nu se Tnchid asa cum ar trebui. Cand se intdmpla acest
lucru, o punga de lichid patrunde printr-o deschizatura in spatele
copilului. Majoritatea timpului, o parte din nervii spinali sunt
prinsi in aceasta punga si, prin urmare, sunt afectati.

Aceasta malformatie se numeste SPINA BIFIDA.

O altd problemda concomitentd de dezvoltare, legatda de aceasta
malformatie, este HIDROCEFALIA care apare atunci cand
lichidul se acumuleaza in cap.

P.4

LUCRURI FRECVENTE SI PUTIN CUNOSCUTE

Spina bifida si hidrocefalia nu sunt niste monstri din basme. Sunt
reali si uriasi. Sunt doud dintre cele mai comune malformatii
genetice permanente din lume.

In toatd lumea, unul din o mie de copii se naste cu spina bifida. Si
inca unul din o mie sufera de hidrocefalie. Impreuna, insecamna doi
copii din 0 mie de nou-nascuti.



Din diverse motive, nu se da atenfie acestui fenomen natural,
fenomen nevazut deoarece pacientii sunt stigmatizati si adesea mor
in dureri groaznice §i singuratate.

P.5

UN DRUM LUNG, PLIN DE OBSTACOLE

Cand se 1au masurile corecte, majoritatea copiilor nascuti cu spina
bifida si hidrocefalie traiesc o viatd normala cu dizabilitatile lor,
desi adesea au nevoie de operatii si ingrijirt de lungd durata.
Acestia pot avea probleme de mobilitate, incontinentd sau
acumulare de lichid in creier. Operatiile facute la timp in cazurile
de hidrocefalie pot duce la vindecarea definitiva.

Acesti copii nu au toti aceleasi nevoi. Unii au probleme care sunt
mai grave decat ale altora. Chiar si asa, cu ingrijirile adecvate,
majoritatea acestor copii vor ajunge ca la maturitate sa aiba vieti
normale si productive. Studiile aratd ca 80% dintre acesti copii
ajung la maturitate, iar 85% dintre acesti tineri adulti urmeaza
cursurile unui liceu.

P.6

ALEXANDRA, SUEDIA

Acum opt ani, Alexandra s-a nascut cu spina bifida. Dupa unele
operatii si ingrijiri adecvate, merge pe jos sau cu caruciorul
(depinde de starea e1 de spirit) la scoala din cartier.

Cénd s-a nascut, mama ei isi facea multe griji, nestiind cum este sa
cresti un copil cu un handicap. Mulfumita retelei spina bifida si
acum ca spina bifida nu poate fi evitata, dar stie si faptul ca totul
este posibil, Tn diferite moduri.

SIMON, KENYA

Mama lui Simon si copilul ei nou-nascut au avut nevoie de doua
Ore ca sa ajunga de acasa, din satul Massai, pana la autobuzul care
I-a dus la spital. Acolo, Simon a fost ajutat chirurgical. El a avut



noroc ca parintii lui au aflat de proiectul IF care se desfasura in
orasul vecin.

Asistentul social de acolo se ocupa acum de reparatia scaunului sau
cu rotile. Simon este programat pentru pregatire de continenta iar
tatal sau va obtine sprijinul necesar pentru a-i plati taxele scolare.

Simon viseaza sa devind inginer sau doctor.

P.7

POVESTEA DEVINE AMARA IN ROMANIA

In majoritatea tarilor din Estul Europei, parintii unui copil cu spina
bifida sau hidrocefalie nu au acces la informatii si asistenta
medicala. Acestia se lovesc de informatii care nu mai sunt valabile
precum si de lipsa de facilitati, echipamente sau medicamente.

Deci, pare ca dreptul la tratatament al adultilor si copiilor- n
special al celor cu spina bifida si hidrocefalie- nu a existat
niciodata.

Semnarea unor conventii internationale nu are nici o valoare daca
nu ajung sa se aplice in viata reala. Rezultatul este o poveste durd a

ce e

pacienti paria in cautare de tratament.

ANDREI, ROMANIA

Andrei s-a nascut prematur. A suferit de meningita care apoi s-a
transformat n hidrocefalie. ITn Romania nimeni nu I-a putut ajuta
desi parintii lui disperati au incercat tot ce era omeneste posibil.
Nici macar Crucea Rosie nu 1-a putut ajuta. Printr-un noroc pur au
intalnit o femeie care i-a ajutat sid obtind ingrijirea medicala
necesara la Viena. Consiliul local vienez a suportat toate
cheltuielile operatiei si ale recuperarii. Acum, Andrei este un copil
frumos de opt ani care se descurca foarte bine la scoala.



Andrei a fost foarte norocos. Tn Romania, n fiecare an se nasc 600
de copii cu spina bifida si 600 cu hidrocefalie. Acestia din urma
orbesc din cauza lipsei de tratament si ingrijire sau sunt lasati sa
moard ca urmare a infectiilor, a neglijentei sau complicatiilor.
Autoritatile romane nu au o evidentd exactd si, prin urmare, tin
problema in spatele usilor inchise.

P.8

UN DIAGNOSTIC NU AR TREBUI SA FIE O CONDAMNARE
LA MOARTE

Parerile si predictiile demodate in legatura cu cei care se nasc cu
spina bifida sau hidrocefalie 1i lipsesc pe acestia de dreptul la
tratament, sau la o viata care sa merite traitd. Cu toate acestea, s-a
dovedit ca asta e tot ce se poate face cu eforturile potrivite, la
nivelul adecvat din lantul de comanda al sistemului sanitar si
social. Dacad nu, existd sanse mari ca in multe tari est-europene
rezultatul final sa fie o tehnologie avansata pentru unii, iar pentru
altii sa nu existe nici mécar ingrijire. Intre timp ce obiectivul real
este acela de a avea tehnologie universald scazuta si Ingrijire
maxima. Implicarea activa a persoanelor cu dizabilitati si
imputernicirea parintilor este singura metoda eficace si eficientd in
planificarea strategiilor si politicilor care in final le vor afecta mai
intai de toate propriile vieti. Daca s-a dovedit ca functioneaza la
sud de Sahel, de ce sa nu functioneze si la est de Oder?

P.9

DOAR ACTIUNEA POATE ADUCE UN FINAL FERICIT
ACESTUI BASM

Instrumentele internationale privind drepturile oamenilor stabilesc
standardele pentru recomandarile legale si umane ce f{in de
ingrijirea medicald a tuturor oamenilor. Transmiterea catre parinti
de informatii corecte, din mai multe domenii, despre perspectivele
medicale, sociale si de viata ale nou-nascutilor lor, intr-un mod
nediscriminat, costda pufin si au o cale lungda de parcurs pentru
atingerea acestor scopuri.



Judecatile stereotipice negative despre lipsa de valoare a unei vieti
cu dizabilitati influenteaza prea multe dintre opiniile, obiceiurile si
regulile noastre. Cu o minte deschisd, cu bugete mici dar bine
orientate si cu proceduri corecte, persoanele diagnosticate cu spina

bifida si hidrocefalie pot trai fericite pana la adanci batraneti.

P.10

CUNOASTEREA ESTE CHEIA SCHIMBARII

Cunoasterea ii transformd pe cei diagnosticati cu spina bifida si
hidrocefalie, pe rudele lor, si pe cei care 1i Ingrijesc, in parteneri
deplini in cadrul procesului de luare a deciziilor. Cunoasterea este
singurul instrument cu buget redus care poate face atat de multe.
Reteaua de informare a IF conecteaza tofi oamenii care fac parte
dintr-o retea globala. O baza de date pusda la dispozitia
utilizatorului se afla la un click distanta pe www.ifglobal.org.



http://www.ifglobal.org/

